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sowania: prawa 0s6b niepetnosprawnych w swietle prawa miedzynarodowego i polskiego.

WPROWADZENIE
Rodzicom zajmujacym sie na co dzien
swoimi niepelnosprawnymi dzie¢mi

trudno jest odméwié ogromnej sity oraz
determinacji. Codziennie walczg o kolej-
ny dzien zycia dziecka, lecz nie boja sie
mysle¢ o jego $mierci. S3 zmeczeni, ale
kazdego dnia toczg kolejng bitwe. Wy-
razem bezradnosci rodzicéw byl zorga-
nizowany od 19 marca biezacego roku
protest w Sejmie. Kazdy dzien protestu
pokazywat, iz nie sg oni tylko grupg ano-
nimowych o0séb, ktére przyjechaty do
Warszawy i walczg o wsparcie dla swo-
ich niepeinosprawnych dzieci. Stanowia
oni zorganizowana grupe, chcaca poka-
za¢ spoleczenstwu, ze osoby niepeilno-
sprawne, majg takze prawo do zycia na
réwni z osobami sprawnymi.

1. TRUDY DNIA CODZIENNEGO

W grudniu 2012 roku, weszla nowe-
lizacja ustawy o $wiadczeniach rodzin-
nych. Zgodnie z nig $wiadczenie piele-
gnacyjne przystuguje tylko niepracuja-
cym rodzicom i najblizszym krewnym
0s6b niepetnosprawnych, gdy niepeino-

sprawno$¢ powstata przed osiggnieciem
dorostosci (do 18. roku zycia lub 25. roku
zycia — w przypadku oséb uczacych sig).
Weczesniej $wiadczenie mogli pobierac
takze krewni oséb niepeinosprawnych,
gdy niepeinosprawno$¢ powstata po 25.
roku zycia np. dzieci lub wnuki niepeino-
sprawnych rodzicéw. W zwigzku z wej-
$ciem w zycie nowelizacji, cze$¢ oséb
stracita prawo do swiadczen'.

Taka sytuacja doprowadzila rodzicéw
dzieci na skraj zalamania nerwowego
i wielu z nich bardzo zubozyla material-
nie. Zdecydowali sie oni na rozpoczecie
strajku okupacyjnego w Sejmie. Zadali
speinienia swoich postulatéw: podwyz-
szenia wysokosci $wiadczen oraz trak-
towania calodobowej opieki nad nie-
pelnosprawnymi dzie¢mi jako zawodu?.
Historie zycia rodzicéw zgromadzonych
w Sejmie, nie majag w sobie nic z ,,sen-
sacji” i ,,skandali”. Wida¢ tu natomiast
wiele codziennych zmagan z rzeczywi-
sto$cia i konsekwentna walke o poprawe
sytuacji ich dzieci.

Rodzice protestujagcy w Sejmie po-
chodza m.in. z Torunia, Poznania, Kra-
kowa, Gdanska, Bydgoszczy. Niektérzy,
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z nich przeciwko zasadom przyznawa-
nia $Swiadczen walcza juz od 2009 roku.
Woéwczas protestowali pod budynkiem
kancelarii premiera. Pod hastem ,,Sama
mito$cig dzieci nie nakarmimy”. Pézniej
oczywi$cie protesty powtarzaly sie, bo
rzad niewiele robil, aby poprawi¢ sytu-
acje tych rodzin®.Zeby lepiej zrozumie¢
protestujacych, trzeba wystucha¢ tego
co majg do powiedzenia. Niemal wszy-
scy z nich zgodnie przyznaja, ze opie-
kujac sie cala dobe dzie¢mi z trudem
wystarcza im pieniedzy na zaspakajanie
codziennych potrzeb zyciowych.

Obecnie w Polsce niepelnosprawnos$é¢
czesto oznacza zycie w biedzie i ciggte
proszenie o pienigdze potrzebne na re-
habilitacje i opieke nad ciezko chorymi
dzie¢mi, ktérych rodzice zrezygnowali
z pracy zawodowej, aby moéc sie nimi
opiekowa¢. Rodzin takich jest 117 tysie-
cy*. Czuja sie oni zepchnieci na margi-
nes spoteczenstwa i czesto sg zostawie-
ni sami sobie. Droga tych rodzicéw to
nieustanna walka. Informacja o tym, ze
dziecko, ktére wiasnie przyszio na $wiat,
do konca zycia bedzie niepelnosprawne,
dla kazdej rodziny jest trudna do zaak-
ceptowania. Najpierw zaczyna si¢ walka
o zycie, potem wedréwka po wszystkich
mozliwych specjalistach, a p6zniej przy-
chodzi czas, kiedy trzeba dziecku zapew-
ni¢ stala opieke, rehabilitacje i edukacje.
Powoduje to, ze rodziny coraz bardziej
ubozeja. Robig wszystko co w ich mocy,
aby zapewni¢ swoim dzieciom godne
warunki zycia m.in. kazdego roku stara-
ja sie o 1 procent z podatku. Wiele z nich
jest czesto zmuszonych do korzystania
z pomocy spotecznej.

2. WOLANIE O POMOC

To wtiasnie o niezrozumienie i niedo-
cenienie tej calodobowej, bardzo czesto
przekraczajace ludzkie silty pracy, rodzice
niepeinosprawnych dzieci majg najwiek-
szy zal do rzadzacych. Ostatnia reforma
emerytalna pozbawila tych rodzicéow
prawa do wczesniejszej emerytury. Wy-
konuja ciezka prace, a nie majg zadnych
praw. Polska to chyba jedyny kraj w Eu-
ropie, w ktérym tylko sie méwi o pomocy
niepeinosprawnym. Politycy organizuja
rézne imprezy charytatywne, o czym
z duma informuja opinie publiczng, ale
nic z tego nie wynika.

Nalezy tu podkreslié, ze decyzja o po-
zostaniu z chorym dzieckiem w domu
ma jeszcze jeden wymiar. Gdyby dziec-
ko trafito do specjalistycznego osrodka
opiekunczego, woéwczas jego miesieczny
pobyt w takiej placéwce kosztowalby
budzet panstwa kilka tysiecy zlotych.
Warto wiec docenié trud i oddanie rodzi-
ny w wychowywanie niepeinosprawne-
go dziecka. W zwigzku z tym rzad powi-
nien przychyli¢ sie do prosby rodzicéw
i podwyzszy¢ Swiadczenie bez zbednego
odwlekania w czasie.

W 2009 roku rodzice ciezko chorych
dzieci po raz pierwszy wyszli na uli-
ce. Uslyszeli wtedy od premiera Donal-
da Tuska, ze w ciggu pieciu lat zasitek
wzro$nie do najnizej pensji. Przez dwa
lata w sprawie pomocy rodzicom niepet-
nosprawnych dzieci rzad nie zrobil nic,
wiec w 2011 roku rodzice przypomnieli
0 swoim istnieniu, rozstawiajac namioty
przed kancelarig premiera. Oprdcz tego,
ze znéw uslyszeli, ze zasilek wzrosnie
w ciggu pieciu lat, udalo im sie wywal-
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czy¢ 200 zi rzadowej pomocy, wyplaca-
nej od kwietnia do grudnia 2011 roku®.

Rodzice w walce o swoje prawa i pra-
wa swoich dzieci sie nie poddaja. Od
kilkunastu miesiecy prowadzg rozmowy
z przedstawicielami Ministerstwa Pracy
i Polityki Spolecznej na temat zmiany
ustawy o $wiadczeniu pielegnacyjnym.
Rodzice skarzg sie jednak, ze praktycznie
nikt - ani ministrowie, ani postowie, nie
chcg rozmawia¢ o przywréceniu wcze-
$niejszej emerytury czy jakichkolwiek
praw pracowniczych®.

O bélu rodzicéw walczacych o godne
zycie dla siebie i swoich niepetnospraw-
nych dzieci $wiadczy réwniez fakt, ze
napisali oni list do papieza Franciszka
I. Poprosili w nim o blogostawienstwo
i wsparcie. Przypominajg o wizycie Jana
Pawla II w Sejmie w 1999 roku, ktéry
nauczal, ze ,,stosunek do najstabszych
i bezbronnych jest miarg cziowieczen-
stwa”. W swojej bezradnosci rodzice na-
pisali: ,,Drogi Ojcze Swiety, obietnice nie
zostaly spelnione. Nadal jesteSmy wy-
kluczeni, zyjemy jak kasta pariaséw’’.
W liscie podkres$lano, ze matki i ojcowie
niepelnosprawnych dzieci sa zdespero-
wani, gdyz od lat wiadze ich lekcewa-
z3. Pisza, ze ,Kazdy ma swoj krzyz, my
chcemy nasz nie$¢ godnie. Cho¢ czasem
brakuje nam sii”. Rodzice dzieci niepei-
nosprawnych zaapelowali do papieza
o wsparcie ich dzialan: ,,Prosimy Ojca
Swietego o pomoc i wsparcie. Zdespero-

wani w swojej bezsilnosci i bedacy juz
u kresu sil postanowiliSmy okupowac
budynek Sejmu Rzeczypospolitej Pol-
skiej. JesteSmy tutaj juz dwunasty dzien
z naszymi dzie¢mi”. Dodali, ze nie maja
zamiaru zrezygnowac z walki o podwyz-
ki $wiadczen dla swoich dzieci.

3. HISTORIE WALKI Z PRZECTWNOSCIAMI
LOSU

Jak pokazuja powyzsze fakty, gidéwna
kwestig sporng sg pienigdze przeznacza-
ne na opieke nad dzie¢mi niepeinospraw-
nymi. Kwoty te s3a niewystarczajace.
Jedna z matek protestujacych w Sejmie
opowiadala, ze ,miesiecznie mamy na
zycie okoto 1800 zi. Nie starcza na wiele.
0d kilku miesiecy zalegamy z czynszem.
Gotujemy raz na dwa dni, by oszczedzaé
na gazie. Oszczedzamy wszedzie, gdzie
mozna, by dla Przemka wystarczyto.
Starszy syn nie poszedl na studniéwke,
bo zabrakto nam pieniedzy’®.

Syn wspominanej tu matki - Przemek
cierpi na autyzm, stabe napiecie mie$ni
oraz ma problemy zywieniowe. Wymaga
odzywiania specjalnym jedzeniem. Ro-
dzina wydaje na nie okoto 1000 zt mie-
siecznie. Dlatego brakuje pieniedzy m.in.
na rehabilitacje. Jedna godzina rehabili-
tacji kosztuje 80 zt, a Przemek musi by¢
rehabilitowany kilka razy dziennie®.

Matka stwierdza jednoznacznie: ,,nie
moge i$¢ do pracy. Musze nim sie opieko-
wac 24 godziny na dobe. A politycy majg
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nas gdzie$. Nawet na nas nie patrza, bo
kto chce patrze¢ na niepeinosprawne
dzieci. Jak sie nie patrza, to i problemu
nie ma. (...) Musimy walczy¢ o zycie
swoich rodzin”°.

Podobna historie ,,walki z przeciwno-
$ciami zycia codziennego” opowiadala
matka niepetnosprawnej Nikoli z Chrza-
nowa. Jej cérka ma 8 lat, cierpi na wodo-
glowie i padaczke. Nie potrafi samodziel-
nie chodzi¢, nie méwi. Cho¢ rehabilitacja
bardzo pomaga, bo dzigki specjalnemu
urzadzeniu, ktére ja podtrzymuje, po-
trafi zrobi¢ juz kilka krokéw, nadal wy-
maga stalej opieki. Matka zawozi cérke
do przedszkola, chce jg zapisa¢ do szkoty
dla dzieci niedowidzacych, jednak tak
przedszkole, jak i szkola znajduja sie da-
leko od ich miejsca zamieszkania, a po-
dréz zajmuje sporo czasu i kosztuje!'.

Dwa razy w tygodniu jezdzi z cérka do
Sosnoweca na zabiegi, ktdre kosztujg 130
zt za godzine, plus dojazd. Do tego raz
w tygodniu cérka ¢wiczy w Gliwicach,
gdzie placi 70 zl. - Jeszcze dochodza leki
na padaczke. Dawniej byly bezptatne. Te-
raz kosztuja 150 ziotych na miesigc. Ro-
dzine kosztuje to sporo pieniedzy.

Mimo obietnic, nadal nie podniesiono
tym rodzinom zasitkéw ani $wiadczen
opiekunczych. Dwa lata temu obiecano
im, ze beda one na poziomie najnizszej
krajowej. Tymczasem w sumie otrzymu-
ja one okofo 1000 zi na miesigc na prze-
zycie. Nie wystarcza to nawet na rehabi-
litacje i leki dla dziecka'?. W przypadku
Nikoli alimenty w kwocie 500 zi wypla-

1% Ibidem.

cane przez Osrodek Pomocy Spotecznej
nie rozwigzujg problemu. Gdyby nie po-
moc ludzi, ktérzy dzielg sie pieniedzmi
z jednego procenta podatku, bytoby nie-
stety jeszcze gorzej.

W Chrzanowie w podobnej sytuacji
jest 88 rodzicdw niepeinosprawnych
dzieci. Moga liczy¢ na tyle samo pienie-
dzy z Osrodka Pomocy Spolecznej, ile
otrzymuje matka Nikoli. I nic wiecej.

Barierg jest tu bowiem kryterium do-
chodowe wynoszace 456 zlotych na oso-
be w rodzinie. Dlatego Osrodki Pomocy
Spolecznej moga pomagaja dodatkowo
na przykiad kupujac wegiel na zime.
Rodzinom pomagaja réwniez fundacje
i stowarzyszenia®.

Zgodnie z tym, co wspomniano juz
wczes$niej rodzice niepelnosprawnych
dzieci nie tworzg zwartej, zorganizowa-
nej grupy. Ich dziatanie opiera sie przede
wszystkim na nieformalnych kontaktach
przez Internet. Ale rodzice zakladaja tez
rézne stowarzyszenia. Wéréd nich jest
np. Forum Rodzin Os6b Niepeinospraw-
nych ,,Rodziny ON” czy Stowarzysze-
nie na Rzecz Oséb Niepelnosprawnych
»,Mam Przyszlo$¢” .

4. PIERWSZE EFEKTY PROTESTU

Glosy z calego kraju byly peine po-
parcia dla protestu. Wspieralo ich wiele
0s6b, ktére réwniez majg niepetnospraw-
ne dzieci. Rodziny, ktére przez lata zyly
w ciezkiej sytuacji, postanowili walczy¢
0 swoje prawa. Nie mozna wiec wyklu-
czy¢ sytuacji, ze ,,okupacja” Sejmu to po-
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czatek wiekszego ruchu, w ktéry wiacza
sie kolejni rodzice ciezko chorych dzieci.

Pod naciskiem spotecznym Sejm zaczat
dziaia¢. ,,Odebranie prawa do $wiadczen
dla opiekunéw dorostych oséb niepeino-
sprawnych bylo btedem, ktéry trzeba jak
najszybciej naprawi¢” - stwierdzil mini-
ster pracy i polityki spolecznej Wiadystaw
Kosiniak-Kamysz, przedstawiajac w Sej-
mie projekt ustawy przywracajacej zasitki
dla opiekunéw niepelnosprawnych®.

W Sejmie odbyla sie debata na temat.
trzech projektéw - dwdch poselskich
autorstwa SLD i PiS oraz rzadowego,
dotyczacego zasitkéw dla opiekunéw
dorostych o0s6b niepelnosprawnych. Pro-
pozycja rzadu realizuje wyrok Trybunaiu
Konstytucyjnego.

Wtadystaw Kosiniak-Kamysz przyznat,
ze odebranie ustalonego wczesniej prawa
do $wiadczen bylo biedem, co potwier-
dzil wyrok Trybunatu. ,,Ten biad trzeba
jak najszybciej naprawic i przeprosi¢, co
tez uczynilem”- powiedzial minister'.
Minister przypomnial, ze opiekunowie
0s6b niepelnosprawnych, ktérzy utraci-
li prawo do $wiadczen pielegnacyjnych,
otrzymajg zwrot naleznych pieniedzy.
Beda one wyptacane wraz z ustawowy-
mi odsetkami. Wedtug szacunkéw bedzie
to kwota okolo 5,5 tysigca zl na osobe.
Minister Pracy wskazal, ze cho¢ ustawa
jest bardzo potrzebna, to nie rozwigzuje
calosci problemu. Zapewnil, Zze rzad na
tym nie poprzestanie, ale jak najszybciej
przygotuje kompleksowe rozwigzania

dotyczace wsparcia 0séb niepeinospraw-
nych. ,,Stuszne sg glosy, by zdazyé w tym
roku, zeby nowe jasne reguly zaczety
obowigzywaé od 2015 roku”'’. Wtady-
slaw Kosiniak-Kamysz zapewnii, ze kom-
pleksowe rozwigzania obejma nie tylko
kwestie zwigzane z pomoca finansowsa,
ale réwniez np. wsparcie w aktywizacji
zawodowej, integracji spolecznej itp.Mi-
nister przekonywat tez, ze zasadne jest
zréznicowanie wsparcia dla opiekunéw
dorostych niepeinosprawnych i rodzicéw
dzieci niepeinosprawnych. Jak argumen-
towal, ich sytuacja, trudy i koszty opieki,
ktére ponosza, sa zupelnie inne.

Innego zdania byla Anna Bankowska
(SLD). Prezentujac projekt zgtoszony przez
swoje ugrupowanie, positanka przekony-
wala, ze praca opiekuna osoby dorosiej,
czesto lezacej bezwladnie i nie mogacej
wykona¢ samodzielnie jakichkolwiek
czynnosci, jest réwnie trudna, a fizycznie
taka sama lub trudniejsza jak opiekuna
niepelnosprawnego dziecka. Tymczasem,
obecne przepisy zupetnie inaczej traktuja
opiekunéw niepeinosprawnych dorosiych
i niepelnosprawnych dzieci.

Podkreslita, ze w przypadku opieku-
néw dzieci nie zostalo okreslone kry-
terium dochodowe uprawniajgce do
zasitku, za§ w przypadku opiekunéw
dorostych wynosi ono 623 zl na osobe
w rodzinie, a do jego wyliczenia brane
sa pod uwage dochody obu rodzin, czyli
opiekuna i podopiecznego. Projekt SLD
znosit to kryterium?.
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Anna Bankowska podkreslila, ze pro-
pozycja Sojuszu uprawnia do otrzymania
zasitku nie tylko opiekunéw, ktérzy re-
zygnuja z pracy, by zaja¢ sie osobg nie-
pelnosprawna, ale tez tych, ktérzy pracy
nie podejmujg. Podobnego zdania byt
Stanistaw Szwed (PiS) przekonywal, ze
réznicowanie opiekunéw w zaleznos$ci
od tego, czy niepetnosprawnos$¢ ich pod-
opiecznych powstala przed czy po osia-
gnieciu doroslosci jest niesprawiedliwe.
Zaproponowany przez jego klub projekt
réwniez zmierzal do zniesienia progu do-
chodowego. Takze w projekcie PiS obecny
byt zapis, ktéry mial na celu doprecyzo-
wanie, iz specjalny zasiiek opiekunczy be-
dzie przystugiwat zaréwno osobom, ktére
zrezygnuja z pracy obecnie, jak i tym, kt6-
re zrobily to wczes$niej i pobieraly $wiad-
czenie pielegnacyjne. Zdaniem Wiadysta-
wa Kosiniaka-Kamysza nad propozycjami
dotyczacymi podejmowania zatrudnienia
przez opiekunéw warto dyskutowac®.

5. WYWALCZONE ZMIANY

Dyskusja ta doprowadzila do tego, iz
dnia 4 kwietnia 2014 roku Sejm przyjat
Ustawe podwyzszajgca Swiadczenia piele-
gnacyjne. Stata sie ona odpowiedzig na
protest rodzic6w niepelnosprawnych
dzieci trwajacy od 19 marca 2014 roku
w Sejmie. Projekt przewiduje, ze $wiad-
czenie od maja tego roku wzrosnie do
1000 z1, a od 2015 roku do 1200 zi. Nato-
miast od 2016 roku do 1300 zi netto®.

Wzrost $wiadczenia pielegnacyjnego
bedzie nastepowat co roku i bedzie pro-

porcjonalny do wzrostu minimalnego
wynagrodzenia. Do Senatu w zwigzku
z tym wplynie stosowna poprawka, kté-
ra zapowiedzial w Sejmie minister pracy
i polityki spolecznej Wtiadystaw Kosi-
niak-Kamysz.

Sejm nie przyjal zadnego z wnioskéw
mniejszosci, zgloszonych przez PiS oraz
SLD, ani poprawek proponowanych przez
opozycje. Zakiadaly one m.in. szybsza
podwyzke $wiadczen, niz zaproponowa-
no w ustawie. Wniosek PiS zakladal, ze
Swiadczenie pielegnacyjne wzrostoby do
poziomu 50% przecietnego wynagrodze-
nia z ostatniego kwartalu poprzedniego
roku, co wprowadzitoby staly mechanizm
zapewniajacy regularng waloryzacje. By-
taby to kwota zblizona do zaproponowa-
nej przez rzad - 1327 zt netto. Rozwigza-
nie to mialoby obowigzywac juz od maja
tego roku. Wniosek SLD zaktadal, ze od
przysziego roku rodzice niepeinospraw-
nych dzieci otrzymywaliby w sumie 1300
zt - 1200 zi Swiadczenia i 100 zt dodatku
finansowanego z Funduszu Pracy?'.

Projekt ten spowodowal, ze rodzice
zawiesili protest. Jak stwierdzili, ,,chca
wykazac¢ dobrg wole”. Rodzice ,,licza tez,
ze w ciggu miesigca odbedzie sie okragly
stoél w sprawie $wiadczen dla rodzicow
niepeinosprawnych dzieci. Wojciech Ka-
linowski z grupy opiekunéw protestuja-
cych w Sejmie wyjasnii, ze powodem za-
wieszenia protestu jest uchwalenie tego
dnia przez Sejm ustawy podwyzszajacej
$wiadczenia pielegnacyjne dla rodzicéow
niepeinosprawnych dzieci. Dodal, ze

19 Kosiniak — Kamysz: Odebranie prawa do swiadczen dla opiekunow osob niepetnosprawnych byto bledem,

(notatka prasowa), [w:] Newsweek Polska (wydanie internetowe) — www.polska.newsweek.pl, stan na

dzien 02.04.2014 r.

20 py decyzji o podniesieniu swiadczen pielegnacyjnych rodzice dzieci niepetnosprawnych zawieszajg protest

w Sejmie, (notatka prasowa) [w:] Gazeta Wyborcza z dnia 04.04.2014 r. (wydanie internetowe) — www.

wyborcza.pl, stan na dzien 04.04.2014 r.
2! Ibidem.



protestujacy maja zaproszenie na komi-
sje senacka w sprawie tej ustawy. Licza
tez na speilnienie obietnic zorganizowa-
nia okragtego stolu w calej sprawie”?2.

Dnia 10 kwietnia 2014 roku Senat za-
proponowat poprawke, realizujacg zapo-
wiedZ ministra pracy i polityki spolecz-
nej Wiadystawa Kosiniaka-Kamysza.

Minister moéwil, ze ,,powigze ona
wzrost S$wiadczenia pielegnacyjnego
z procentowym wzrostem placy mini-
malnej. Poprawka realizuje postulat pro-
testujacych rodzicow .

Dnia 30 kwietnia 2014 roku podano
informacje, ze odbyl sie ,,0krqgly stot”
o wsparciu dla niepelnosprawnych, po-
wolano poszczegdélne podzespoty.

Okragly stét w sprawie wsparcia oséb
niepeinosprawnych odbyl sie w Mini-
sterstwie Pracy i Polityki Spotecznej. Po-
wolano pie¢ podzespoiéw, ktére zajma
sie konkretnymi zagadnieniami®.

Strona rzadowa zapowiedziala, ze to
pierwsze z serii spotkan, ktérych efek-
tem ma by¢é wypracowanie kierunkéw
dotyczacych wsparcia niepeinospraw-
nych i ich opiekunéw. W okraglym sto-
le uczestniczyli minister pracy i polityki
spolecznej Wiadystaw Kosiniak-Kamysz,
minister zdrowia Bartosz Ariukowicz,
Irena Wéycicka z kancelarii prezydenta,
Rzecznik Praw Dziecka. Obecni byli tez
m.in. przedstawiciele organizacji poza-

rzadowych — szefowa Fundacji ,Mimo
Wszystko” Anna Dymna, dyrektor Cari-
tas Polska ks. Marian Subocz i szef sto-
warzyszenia 0s6b niepeinosprawnych
»Integracja” Piotr Pawlowski.

Podzial na pie¢ podzespotéw do spraw:
orzecznictwa, zdrowia i rehabilitacji, ak-
tywizacji i opieki instytucjonalnej, dzieci
i mlodziezy, opiekunéw dorostych oséb
niepelnosprawnych zaproponowat mi-
nister pracy i polityki spolecznej Wiady-
slaw Kosiniak-Kamysz?.

Podzespolem ds. zdrowia bedzie sie
zajmowal wiceminister zdrowia Igor
Radziewicz-Winnicki. Zespét ten zbie-
rze sie w ciggu dwoéch pierwszych tygo-
dniach maja i zajmie si¢ najpilniejszymi
sprawami z tego obszaru. Minister zdro-
wia Bartosz Arlukowicz powiedzial, ze
podzesp6l zajmie sie m.in. kwestig do-
stepnosci lekéw. Zaznaczyl, ze nie jest
mozliwe, by wszystkie leki potrzebne
niepeinosprawnym byly bezplatne.

,Musimy sposréd tysiecy lekéw wybrac
te, ktére musza by¢ dla pacjentéw dostep-
ne w przystepnej cenie lub czasem bez-
platnie. (...) Musimy wytuska¢ grupe lekéw
bezwzglednie potrzebnych tym rodzicom,
tym opiekunom, tym niepeinosprawnych,
gdzie te leki w zamienniku powinny by¢
dostepne albo bezpiatnie, albo w ryczat-
cie, albo w niewielkiej opfacie. I to robi-
my”’- stwierdzil minister zdrowia®.

2 po decyzji o podniesieniu swiadczeri pielegnacyjnych rodzice dzieci niepetnosprawnych zawieszajq protest
w Sejmie, (notatka prasowa) w:] Gazeta Wyborcza z dnia 04.04.2014 r. (wydanie internetowe) — www.
wyborcza.pl, stan na dzien 04.04.2014 r.

» Waloryzacja swiadczen dla opiekunow niepefnosprawnych od 2017 roku — www.tvn24.pl, stan na dzien
24.04.2014 .

24 Okrqgly stot o wsparciu dla niepefnosprawnych. Powotano podzespoty — www.tvp.info.pl, stan na dzien
30.04.2014 .

» Okrqgly stot o wsparciu dla niepetnosprawnych. Powotano podzespoly — www.tvp.info.pl, stan na dzien
30.04.2014 r.

26 Okrqgly stot o wsparciu dla niepefnosprawnych. Powotano podzespoty — www.tvp.info.pl, stan na dzien
30.04.2014 .



W pozostalych podzespotach beda
pracowac: wiceminister pracy Jaro-
staw Duda w zajmujacym sie sprawami
orzecznictwa, w podzespole ds. dzieci
i miodziezy — Elzbieta Seredyn i J. Duda
(reprezentujacy resort pracy) oraz wi-
ceminister edukacji Tadeusz Stawecki,
w zespole ds. opiekunéw dorostych nie-
pelnosprawnych — réwniez E. Seredyn
i J. Duda, a aktywizacji — wiceminister
pracy Jacek Mecina. W cze$ci posiedzen
wezmie udzial minister pracy W. Kosi-
niak-Kamysz?’.

Dzialania te doprowadzily do tego, ze
opiekunowie dzieci niepelnosprawnych
iniepelnosprawnych dorostych protestu-
jacy wczesniej w i przed Sejmem prze-
rwali swoje akcje; teraz liczg na dialog
z rzadem w sprawie poprawy ich sytu-
acji. Czes$¢ spraw zostala zalatwiona, tzn.
prezydent podpisal juz przyjete w trybie
pilnym przez parlament rzgdowe zmiany
przywracajace wsparcie dla opiekunéw
0s6b dorostych oraz drugg nowelizacje
— dotyczaca waloryzacji $wiadczen dla
opiekunéw niepeinosprawnych dzieci.

Pani Marzena Kaczmarek, uczestni-
czgca w prote$cie opiekunéw dorostych
niepeinosprawnych powiedziala przed
spotkaniem, ze jej grupa przyjechala
z jednym postulatem, tzn. ,,zréwnania
przystugujacych im uprawnien z prawa-
mi rodzicéw niepeinosprawnych dzieci.
Chcemy réwnego traktowania wszyst-
kich 0séb niepelnosprawnych niezdol-
nych do samodzielnej egzystencji bez
wzgledu na to, kiedy — w jakim wieku —
ta niepelnosprawno$¢ powstata2.

Inna z protestujacych matek stwier-
dzila, ze ,,rodzice przyjechali tutaj z kon-
kretnymi propozycjami i chcg meryto-

7 Ibidem.

rycznie rozmawiaé. Liczymy na to, ze
po raz pierwszy zostaniemy powaznie
potraktowani. Przypomniala, ze protest
jest tylko zawieszony, a rodzice sg goto-
wi pojecha¢ az do Brukseli, by walczy¢
0 swoje interesy’’%.

Walka jest tymczasowo zawieszona.
Obecnie rzad musi wypracowac stale
mechanizmy prawne, pozwalajace ro-
dzicom i dzieciom niepelnosprawnym
godnie zy¢. Najwazniejsze, aby te rodzi-
ny otrzymatly jak najszybciej obiecana
pomoc.

STRESZCZENIE
Rodzicom zajmujacym si¢ na co dzien
swoimi niepelnosprawnymi dzie¢mi

trudno jest odmoéwi¢ ogromnej sity oraz
determinacji. Codziennie walczg o ko-
lejny dzien zycia dziecka, lecz nie boja
sie mysle¢ o jego $mierci. Sg zmeczeni,
ale kazdego dnia tocza kolejng bitwe.
To wiasnie o niezrozumienie i niedoce-
nienie tej calodobowej, bardzo czesto
przekraczajace ludzkie sily pracy, rodzice
niepeinosprawnych dzieci majg najwiek-
szy zal do rzadzacych. Wyrazem bezrad-
nosci rodzicéw byt zorganizowany od 19
marca biezgcego roku protest w Sejmie.
Rodziny walczgce o wsparcie chcacg po-
kaza¢ spoteczenstwu, ze osoby niepeino-
sprawne, maja takze prawo do zycia na
réwni z osobami sprawnymi.

SUMMARY

Unequal struggle parents of disabled
children

Parents are involved in every day their
disabled children it is difficult to deny
the huge strength and determination.
Every fight for another day of life, but

28 Okrqgly stot o wsparciu dla niepefnosprawnych — www.prawo.money.pl, stan na dzien 30.04.2014 r.

» Okrqgly stot o wsparciu dla niepefnosprawnych — www.prawo.money.pl, stan na dzien 30.04.2014 r.



are not afraid to think about his death.
They are tired, but every day roll another
battle. It is about misunderstanding and
underestimation of the Round the Clock,
very often exceeding human powers
work, parents of disabled children have
the greatest grief to the government. An
expression of helplessness parents was
organized from 19 March this year a pro-
test in parliament. Families fighting for
support wanting to show the public that
people with disabilities also have the
right to live on equal terms with non-
disabled persons.
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